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A. 研究目的 

「子どもホスピス調査」という大きな

テーマから、実現可能な研究に落とし

込むために、本年度はリサーチクエス

チョンから、研究方法までを検討し、

研究計画書を作成する。  

B. 研究方法 

メンバーで、子どもホスピスの現状と

定義等について検討し議論を重ねた。

子どもホスピスの定義は、WHOの定義

はあるものの幅広く、対象児も LTC

（命を脅かす状態）で、我が国ではコ

ミュニティ型、医療型と様々な形態が

あること、欧米での知見や文献を共有

し、議論した。本研究では、全体課題

の中での位置づけを考え、目的、対象

者、調査方法について、検討を重ね、

調査計画書を推敲した。 

（倫理面への配慮） 

「ヘルシンキ宣言」ならびに「人を対象と

研究要旨：本チームに与えられた課題は「子どもホスピス調査」であり、我

が国では、その定義も曖昧であるため、リサーチクエスチョンの検討から議

論した。本研究では、治癒困難な小児がんの子どもと家族の心理社会的課題

を明らかにすることが重要と考えた。具体的な方法としては、在宅療養の経

験のある治癒困難な小児がんの患児の家族と、それに関わる医療・教育・福

祉関係者を対象にし、個別に半構造化インタビューを行い、テーマティック

アナリシスを行うこととした。研究倫理委員会承認後に研究実施に着手す

る。 



する生命科学・医学系研究に関する倫理指

針」に則り研究を実施する。また、当該研

究施設における倫理審査委員会の許可

を得て行う。同意取得については、研究

者が研究対象者に文書及び口頭で研究の

概要を説明し、研究参加は対象者本人の

自由意思で決定でき、研究に参加しない

ことによって不利益を受けることがない

こと、同意後も同意を撤回することがで

きること、同意を撤回した場合も不利益

を受けることがないことを説明する。そ

のうえで、研究参加への協力が得られる

場合は、同意書に署名を得る。また、情報

の取扱に関しては、個人が特定できない

ように、「対象者一覧表」とデータは、研

究 ID を用いて連結可能匿名化をした上

で、別々に厳重に管理、保管する。 

C. 研究結果 

研究計画書を作成し、研究目的を治癒

困難な小児がんの子どもと家族の心理

社会的課題を明らかにすることとした。

研究方法は、質的帰納的研究（探索的・

インタビュー調査）デザインで、対象者

は、①治癒困難で在宅療養の経験のあ

る小児がん患者の家族・遺族および、②

①のような子どもや家族に関わったこ

とのある医療・教育・福祉関係者等とし

た。調査方法は、属性に関する質問紙お

よびインタビューガイドに基づき、①

の対象者には、こどもの病気と闘病、在

宅療養に対する意向とその背景および、

在宅での療養経験等について、②の対

象者については、在宅移行や在宅療養

に関わった小児がん患児の事例や現状

に対する思い等について、個別に半構

造化インタビューを行う。①の対象者

には、こどもの病気と闘病、在宅療養に

対する意向とその背景および、在宅で

の療養経験等について、②の対象者に

ついては、在宅移行や在宅療養に関わ

った小児がん患児の事例や現状に対す

る思い等について、個別に半構造化イ

ンタビューを行うこととした。解析は、

質的記述的分析を行い、治癒困難な小

児がんの子どもと家族の在宅療養にお

ける心理社会的課題を抽出する。以上

を計画書として倫理審査委員会に提出

した。 

D. 考察 

いわゆる“子どもホスピス”の定義が幅

広く、我が国ではコミュニティ型、医療

型と形態も様々であるため、メンバー

間で共通認識をもつことの必要性、お

よび医療だけでは補えない“子どもホ

スピス”の側面として、治癒困難な状況

にある子どもの心理社会的課題に着目

することが重要であると考えた。 

E. 結論 

治癒困難な小児がんの子どもと家族の

心理社会的課題を明らかにすることを

目的に研究計画書を作成した。 
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